شناخت و درک بیماری نوروفیبروماتوز نوع دو: راهنمایی برای بیماران و خانواده های آنان by unknown
 بیماری نوروفیبروماتوز  شناخت و درک
راهنمایی برای بیماران و نوع دو: 
 خانواده های آنان
 
 
 ، اسکات پلوتکینمانتس ندای: جان و لگانسندینو
 
 
(هیات علمی دانشگاه علوم پزشکی یباریلا جوی، ترجمه و ویرایش علمی: دکتر لیناصح دهیترجمه: حم
 گلستان)
 
        
 بروماتوزینوروف یماریانجمن ب   رانینادر ا یها یماریاد بیبن





کار داریم  و را که با آن سر شاید ما نتوانیم شرایطی "
ایط برخورد تغییر دهیم، اما اینکه چگونه با این شر













و خانواده های آنان است تا  2 هدف از این کتاب کمک به بیماران مبتلا به نوروفیبروماتوز نوع
 به آن ها بگوییم که شما تنها نیستید.  سب اطلاعاتی پیرامون این بیماریضمن ک
یز احساسی همانند افراد قبل از شوید شاید شما ن مینوروفیبروماتوز  هنگامی که وارد دنیای
چیز تمام شود و بیشتر از هر کنید همه  کنید و آرزو می می عجزخودتان داشته باشید. احساس 
باره دچار این احساس شوید که تمامی آرزوها و رویاهایی که برای  شاید به یک ترسید. چیز می
مچنان در ه تحقیقات اما رفتن است باد در حال بر تان برای شما داشتند خودتان داشتید و خانواده
 .هستند معمای نوروفیبروماتوز نوع دوحل  حال دربا هم نیز  دانشمندانو است حال پیشبرد 
تحقیقات به جایی برسد  و نباشد تومورتنها درمان برای عمل جراحی ما در حال حاضر امیدواریم 
قرار  نوروفیبروماتوزیر زندگی در کسانی که تحت تاث حس شود وشنوایی منجر  حفظ به که
 اند، تغییر کند. گرفته
ضمن بالا رفتن میزان  حس شادمانی در شما زنده شود و امیدواریم که با خواندن این کتاب
انی که توانیم با یکدیگر زندگی کس تان از این بیماری بدانید که شما تنها نیستید. ما می آگاهی
 و بهبود بخشیم.اند را تغییر  ار گرفتهبیماری قر تحت تاثیر
 
 ماتوز چیست؟سایر انواع نوروفیبرو
 1FNنوع یک: نوروفیبروماتوز 
. نوروفیبروماتوز نیز شناخته شده استهاوزن  رکلینگ به عنوان فوناین نوع از نوروفیبرماتوز  
و نمود بیماری در افراد مختلف به اشکال  دهد رخ میتولد  0003در هر به میزان یک  نوع یک
شود. همچنین  ایجاد می یا زیر پوست ای رنگ بر رو های شیر قهوه ها و لکه خال .مختلف است
 رخ دهد. گاه و بیگاه،نیز  ها و انحنای ستون فقرات (اسکولیوز) استخوان تغییر شکلممکن است 
درصد  05حدود تشکیل شود.  ای و یا روی نخاع ممکن است تومورهایی در مغز، اعصاب جمجمه
 دارند.های یادگیری  اتوانیبیماران ناز 




  sisotamonnawhcSاتوزیز شوانوم 
تولد  هزار 04ر هر یک مورد د رسد که  ه نظر مینوروفیبروماتوز است  و بیک شکل نادر از  
آن بین بیماران تظاهرات کمتر شناخته شده است و  نوروفیبروماتوز نوع یک و نوع دو است. از 
 بسیار متفاوت است.
 چیست؟) 2FN(دو  نوروفیبروماتوز نوع
جمجمه هشتم عصب های تومورایجاد شوانومای وستیبولار ( یک بیماری ژنتیکی است که باعث
. سایر  اعصاب در بدن می شود روی توموردهد) و  که شنوایی و تعادل را تحت تاثیر قرار می
 می آیند و اکتسابی نیست.بیماران با این بیماری به دنیا 
آکوستیک= ای (نورومطرفه یک وستیبولار اتوزشوانومبا  دو نوروفیبروماتوز نوعتفاوت 
 ) چیست؟تومور عصب شنوایی
 9-7) در جمعیت عمومی شایع است و حدود نورومای شنوایی( یکطرفه ییتومور عصب شنوا 
 55حدود  این تومور متوسط سن شیوع  دهند. درصد از تمام تومورهای مغزی را تشکیل می
بیماران  .است نوروفیبروماتوز نوع دو مشخصه دوطرفه ییاتومور عصب شنو است. گیسال
تومور با علائم مربوط به  سالگی 02معمولا در اواخر نوجوانی یا اوایلنوروفیبروماتوز نوع دو 
 .شوند شناخته می ییعصب شنوا
می توانند شوانومای وستیبولار یکطرفه و سایر  2نوروفیبروماتوز نوع  به برخی از بیماران مبتلا
 داشته باشند.نیز  ،(کاتاراکت) آب مروارید ،ای غیر شنواییشوانوم ،امانند مننژیوم یماریلائم بع
 است؟چقدر  2شیوع نوروفیبروماتوز نوع  
تولد زنده رخ  00052نفر در هر یک  که به میزان بر این استیک اختلال نادر است و تصور   
اران مبتلا فاقد سابقه خانوادگی هستند. در اگر چه یک اختلال ژنتیکی است، بسیاری از بیم دهد.
مبتلا  این بیماریبه  هکدر خانواده خود هستند  فرداولین تلا مبفرد  ،حدود نیمی از بیماران
 شود. می
 را قطعی کرد؟ 2نوروفیبروماتوز نوع  تشخیصمی توان  چگونه
 آنان یو خانواده ها مارانیب یبرا ییراهنما
 
برای ی عددمعیارهای مت رادیوگرافی صورت می گیرد.و  بالینیارزیابی  از طریقتشخیص 
و ) HINموسسه ملی بهداشت (شاخص جمله تشخیص توسط پزشکان استفاده می شود از 
باره معیارهای فردی فراهم نماید.  تواند جزئیات را در منچستر. پزشک شما می های شاخص
 دارا هستند. ها را  اساسا، سه گروه از بیماران این شاخص
 IRMبر اساس  شنوایی دوطرفه ورهایتومکسانی هستند که اولین گروه از بیماران  
 سابقه خانوادگیکسانی هستند که  گروه دوم از بیماران ،دارند(رادیوگرافی ام.ار.آی) 
 وی اول (به عنوان مثال، پدر و مادر یا برادر  درجه انخویشاوند ی ازدر یکنوروفیبروماتوز نوع دو 
. گروه سوم از بیماران شامل دارند (یک طرفه یا دوطرفه) تومور شنواییخواهر) و سابقه شخصی 
مورد دو  یک طرفه و حداقل تومور شنواییاما با  نوروفیبروماتوز نوع دوافراد با سابقه خانوادگی 
، نوروفیبروما، اپندیموما، یا آب اشامل مننژیوم نوروفیبروماتوز نوع دوعلائم بالینی دیگر  از
 مروارید باشد.
 م؟هست وع دونوروفیبروماتوز ن من مبتلا بهچرا 
کند. در حدود نیمی از بیماران آن را از  به دو روش مختلف بروز می نوروفیبروماتوز نوع دو
نیم دیگر از بیماران  در اند، در این موارد وراثت عامل ایجاد بیماری است. والدین به ارث برده
و  دهد اح رخ میهیچ سابقه خانوادگی و فامیلی وجود ندارد. یک جهش ژنتیکی بلافاصله پس از لق
 شود. پدیدار مینوروفیبروماتوز نوع دو در نتیجه ژن 
 . این واژهکنند بروز می موزاییکی نوروفیبروماتوز نوع دوبه عنوان  در حال حاضر یرخی از موارد
ی  حاوی ژن تغییر یافته خود داخلها در  همه سلول این معنا کهبه  یک اصطلاح ژنتیکی است
موزاییک ممکن است در  نوروفیبروماتوز نوع دو. بیماران مبتلا به نیستند نوروفیبروماتوز نوع دو
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 = زنان؛دایره  = مردان؛مربعکلمات کلیدی:  
 = غیرمبتلاتوخالیاشکال   ،نوروفیبروماتوز نوع دو = مبتلا بهپرتو اشکال  
 
را به ارث برده است، هر نسل ممکن است به این بیماری به نوروفیبروماتوز نوع دو که  شجره نامه برای فردی
 خانوادگی مبتلا شود
 
مبتلا فیبروماتوز نوع دو شجره نامه برای فردی که برای اولین بار در خانواده به صورت تک گیر( انفرادی) به نورو
 شده است.
 
 ؟چه می شوند فرزندان من  باشم نوروفیبروماتوز نوع دومبتلا به اگر من  
در  به طور متوسطکه  معنابه این  است. غالب اتوزومال نوروفیبروماتوز نوع دوالگوی انتقال برای 
وجود دارد، چه پدر فرزندان نوروفیبروماتوز نوع دو به  ژن انتقالخطر ، درصد 05هر بارداری 
موزاییکی  نوروفیبروماتوز نوعیماران مبتلا به میان باین استثنا در  مورد تنها مبتلا باشد و چه مادر.
همه کسانی که  هبمتخصص ژنتیک می تواند . باشد درصد 05که خطر ممکن است کمتر از  است
کمک کند تا  آنان بر اساس تاریخچه پزشکی شخصی هستند نوروفیبروماتوز نوع دو مبتلا به
 .احتمالی را برآورد کنید خطراتمیزان 
 
 آنان یو خانواده ها مارانیب یبرا ییراهنما
 
  
است. اگر یکی از والدین مبتلا به  اتوزومال غالبدر حدود نیمی از موارد  ز نوع دونوروفیبروماتو
احتمال  درصد05هر بارداری   باشد، درست مثل سکه انداختن است، در نوروفیبروماتوز نوع دو 
 ا به همراه دارد. رکودک  به نوروفیبروماتوز نوع دو انتقال ژن
 
به صورت پراکنده رخ می دهد، یعنی هیچ سابقه  اتوز نوع دو نوروفیبروم در حدود نیمی از موارد 
این بیماری تشخیص داده می خانواده به عنوان خانوادگی وجود ندارد، آنها برای اولین بار در 
 شوند. 
 
 مهم هستند؟، نوروفیبروماتوز نوع دوچه آزمایشاتی برای یک بیمار با تشخیص 
های گستره بیماری قرار  سری بررسیباید تحت یک نوع دونوروفیبروماتوز بیماران با تشخیص 
است  در بیمار نوروفیبروماتوز نوع دو تظاهراتگیرند. هدف از این ارزیابی این است که آنچه 
 کیفیت با کنتراست و با) IRM( عکسبرداریها ممکن است شامل  د. این بررسیشناخته شو
 از ستون فقرات، )IRMعکسبرداری( اخلی، از مغز از طریق کانال گوش د قطعات میلی متری)(
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و بینایی  و نمره تشخیص کلمه)صدا گیری تن خالص آستانه  شنوایی (از جمله اندازهسنجش 
 .باشد سنجی
شود. در برخی از  افراد، به بررسی قدرت بلع و یا کیفیت صدا نیز پرداخته می در برخی از 
نیز  د)، مشاوره ژنتیکهستن  تلا در خانوادهرسد نخستین فرد مب بیماران (کسانی که به نظر می
  شود. توصیه می
 با نوروم آکوستیک چگونه است؟ درگیری
هستند. این تومورها با از دست  نوروفیبروماتوز نوع دوتومورهای مشخصه  ،تومورهای شنوایی
دادن ناگهانی و یا تدریجی شنوایی در طول زمان همراه است. از دست دادن ناگهانی شنوایی 
ساعت رخ می دهد. این نوع از دست دادن  27عبارت است از کاهش شنوایی که در کمتر از 
شود. هنگامی که بیماران با از دست  شنوایی معمولا با داروهای استروئیدی خوراکی درمان می
شوند، باید بلافاصله برای درمان با تیم پزشکی خود تماس  دادن ناگهانی شنوایی مواجه می
 بگیرند.
ماه تا چند سال) چند اهش شنوایی در طول زمان (به صورت ک دست دادن شنوایی تدریجیاز  
بین اندازه تومور و از دست دادن شنوایی در  یتعریف شده است. با کمال تعجب، ارتباط ضعیف
وجود دارد. بیماران مبتلا به تومورهای بزرگ ممکن است  نوروفیبروماتوز نوع دوبیماران مبتلا به 
. شوند بیماران مبتلا به تومورهای کوچک ممکن است ناشنوادر عین حال و  ی داشتهخوبشنوایی 
 به عنوان یک گزینه درمانی مطالعهنیز  است، داروهاجراحی تومور شنوایی  درمان اصلی برای
مغز شاید شنوایی ساقه کاشت کاشت عصب حلزونی و  از قبیل  . جراحیاند هقرار گرفت مورد
 باشند. شنواییبه بهبود ک برای کم ای گزینه
 عبارتند از: عوارض بالقوه جراحی 
 از دست دادن کامل شنوایی، ضعف عضلات صورت، خشونت صدا، مشکل بلع و سردرد.
ورت به مش تومور شنواییمهم است که برای عمل جراحی نوروفیبروماتوز نوع دو برای بیماران  
 .با جراحان با تجربه بپردازند
 آنان یو خانواده ها مارانیب یبرا ییراهنما
 
همراه  نوروفیبروماتوز نوع دوا کاهش کیفیت زندگی در بیمار مبتلا به بضعف عضلات صورت 
 بخشهایها)،  قسمت بالایی صورت (پیشانی و چشمشامل تواند  است. ضعف عضلات صورت می
های  . روشباشد ها و بینی)، و قسمت پایینی صورت (دهان و چانه) نیمه میانی صورت (گونه
 کل را بهبود بخشد.تواند این مش جراحی و غیر جراحی می
ل کامل بسته نشدن چشمان معمولا با مشکبیمارانی که دچار ضعف قسمت فوقانی صورت هستند 
تواند موجب زخم شدن سطح چشم (قرنیه)  ند. اگراین عارضه درمان نشود، میه می شوخود مواج
 و در نهایت منجر به کوری شود. به همین دلیل، درمان ضعف عضلات صورت برای بیماران
خود  اغلب در مورد ظاهر "افتادگی صورت"ضروری است. بیماران با نوروفیبروماتوز نوع دو  
د. داشتن عزت نفس در برخورد با موضوع برای حفظ سلامت روانی بیماران نآگاه
 مهم است.نوروفیبروماتوز نوع دو 
باشد. نوع دو  نوروفیبروماتوز  تواند یک مشکل عمده برای بیماران میمشکل بلع بعد از جراحی 
تواند به ریه وارد شده  نگرانی عمده در مورد مشکلات بلع این است که مواد غذایی و مایعات می
وباعث عفونت یا التهاب شود. بنابراین، بهتر است مراکز قبل از عمل جراحی ارزیابی عملکرد 
 تارهای صوتی را به عنوان یک آزمایش پایه انجام دهند.
نوروفیبروماتوز نوع دو در تومور شنوایی پرتودرمانی برای درمان  سال گذشته، 02در طول 
 (تومورهای شنوایی) دهلیزیهای  شوانومدر کنترل اندازه  پرتودرمانیتر شده است.  محبوب
که تحت بیماران  . اکثراثری ندارداین، در حفظ عملکرد شنوایی گوش وجود با  .موثر است
پس از های  ها و سال ماه را در طول شنواییقابل توجهی از  اند، کاهش بودهپرتودرمانی درمان با 
 .اند تجربه کردهدرمان 
افزایش اندک در خطر بدخیمی (سرطان) در  پس از پرتو درمانیرسد،  به نظر می این علاوه بر
 .شته باشدناحیه تحت درمان وجود دا
نوروفیبروماتوز دکان مبتلا به به همین دلیل، بسیاری از (اما نه همه) پزشکان از پرتودرمانی در کو
های دیگر در نظر گرفته شده باشد. محققان  کنند مگر اینکه تمام گزینه اجتناب می نوع دو
 نوروفیبروماتوز نوع دو تومورهای شنواییهای جدید برای  پزشکی به طور جدی به دنبال درمان
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ید برای درمان این شناسایی داروهای جد رایهای بالینی ب هستند. در حال حاضر، آزمایش
  هستند.در جریان تومورها 
 ؟چگونه استمننژیوم  ابتلا به
درصد از  05اند. حدود  مننژیوم ها تومورهایی خوش خیم (غیر سرطانی) در پوشش مغز و نخاع
دیگر از بیماران مبتلا به  درصد05مننژیوم مغز دارند و  ،نوروفیبروماتوز نوع دوبیماران مبتلا به 
 اند. ن فقراتمننژیوم ستو
. به طور شود می باعث بروز علائمقرار گیرند  در مغز یا نخاع تحت فشاراین تومورها زمانی که 
. موارد پیشرفته مد نظر قرار گیردتواند در  است و عمل جراحی می کندمعمول، رشد این تومورها 
 دارد.مطابقت  تحت فشارندی از مغز یا نخاع که هایبخش اعلائم ناشی از مننژیوم ب
عمل جراحی توسط یک جراح با تجربه است. برای برداشتن تومور با به طور کلی، درمان مننژیوم 
که به طور کامل با عمل جراحی  تومورهاییپس از درمان عود کند، ممکن است تومورهایی که 
ند، پرتو درمانی تجویز می نیستجراحی د و برای تومورهایی که در دسترس نشونمی برداشته 
 . شود
 نوروفیبروماتوز نوع دو ا درهای جدید برای مننژیوم درماندنبال محققان پزشکی به طور جدی به 
در حال حاضر، آزمایشات بالینی برای شناسایی داروهای جدیدی برای درمان این  هستند.
 است.حال انجام و بررسی تومورها در 
 ؟دانید چه می ا، شوانوما و مننژیومومااندیماپنخاعی: در مورد تومورهای 
بیماران شایع است و می تواند شامل آپاندیم،  نوروفیبروماتوز نوع دوتومورهای نخاعی در 
 نشات میکه از سلول های درون نخاع هستند تومورهایی ، اومپاندیما. باشد اشوانوما و یا مننژیوم
تحت فشار  با ا(ام گسترش می یابند. مننژیوم و شوانوم تومورهایی که در خارج از نخاع گیرند
). تعداد تومورها نخاعی در بیماران می شوند یباعث بروز علائمقرار دادن ستون فقرات 
نوروفیبروماتوز نوع دو . برخی از بیماران متغیر است توجهی به طور قابل نوروفیبروماتوز نوع دو
داشته  دمتعد یدر حالی که دیگران ممکن است تومورهاینداشته باشند  توموری ممکن است هیچ
 است. داده بخشی از ستون فقرات را تحت تاثیر قرار یک که هر باشند
 آنان یو خانواده ها مارانیب یبرا ییراهنما
 
) مشخص می شوند با IRM( بین تومورهایی که صرفا با  انجام رادیوگرافی مهم است که برای ما
تومورهای ستون . درمان اصلی برای ، تمیز داده شودهایی که باعث بروز علائم می شوندتومور
جراحی است. معمولا برای تومورهایی که بدون علامت  ،علائم می شوندکه باعث بروز فقرات 
چند تومور چند استثناهایی وجود دارد). در بیماران مبتلا به  (هر شود هستند، جراحی توصیه نمی
علائم است غیر ممکن باشد. در سایر  ممکن است تشخیص توموری که باعث بروزنخاعی، 
عین حال  دهند اما در ر قابل توجهی نخاع را تحت فشار قراربیماران، ممکن است تومورها به طو
 هیچ علامتی نداشته باشند.
د که آیا عمل جراحی برای یک یبا پزشک خود تصمیم بگیرهمکاری  ابنابراین، مهم است که ب
 لازم است یا خیر.تومور نخاعی 
مثانه، مشکلات عوارض جراحی نخاع شامل مشکلات در راه رفتن، ضعف عضلانی، فلج، مشکلات 
که به عمل  ، هنگامینوروفیبروماتوز نوع دوحرکات روده و درد است. همانند دیگر تومورها در 
 جراحی نیاز است پیدا کردن یک جراح با تجربه  برای جراحی این تومورها نقش مهمی دارد.
 ؟به چه شکل است شوانوم محیطی
شوند. این تومورها  ز و نخاع تشکیل میشوانومهای محیطی تومورهایی هستند که در خارج از مغ
توانند هر عصب در بدن از جمله بازوها، پاها، تنه، و پوست را تحت تاثیر قراردهند. درمان  می
باشد عمل جراحی است. به  معمول برای این تومورها زمانی که آنها علامت دار و در حال رشد می
کنند که در حال حاضر وجود دارند  هده میطور کلی، بسیاری از پزشکان اغلب تومورهایی را مشا
کل بدن ) IRMرادیوگرافی (و باعث بروز علائم و یا در حال رشد نیستند. به تازگی، استفاده از 
 قرار گرفته است. مورد توجه به منظور بررسی این تومورها 
 ؟است نایی چطورضعیت بیو
ت بالایی است، چرا که آنها ممکن از در اولوی نوروفیبروماتوز نوع دوحفظ بینایی برای بیماران 
تواند  دست دادن میزان قابل توجهی شنوایی را تجربه کنند. از دست دادن بینایی هم می
 مادرزادی (از زمان تولد) و یا اکتسابی (در دوران کودکی یا بزرگسالی) باشد.
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خوش خیم و غده های  )کاتاراکتآب مروارید (علل غیر توموری از دست دادن بینایی شامل 
تومور شبکیه است. همانطور که قبلا اشاره شد، ضعف عضلات بالایی صورت بعد از عمل جراحی 
 یک علت شایع از دست دادن بینایی است.شنوایی 
تواند به از دست دادن بینایی و حتی کوری منجر شود.  ش مکرر سطح چشم میادر این موارد، خر
به طور برای حفظ سلامت چشم خود لات صورت باید با ضعف عض نوروفیبروماتوز نوع دوبیماران 
طلا یا پلاک های  های جراحی جزئی مانند قرار دادن . روشکنندمنظم به چشم پزشک مراجعه 
  ضعف پلک کمک کند. به بهبود تواند پلاتین می
 قدرت بلع مشکلات کیفیت صدا و
مورها) ایجاد شود و یا تواند در طول زمان (همگام با رشد تو خشونت صدا مشکلی است که می
تواند به طور ناگهانی (به عنوان پیامد عمل جراحی) رخ دهد. خشونت صدا معمولا نشان دهنده  می
ضعف یک یا هر دو تارهای صوتی در حنجره است. ضعف تارهای صوتی ممکن است با اشکال در 
با نگاه کردن به  . تارهای صوتی معمولاهمراه باشدسرفه در طول خوردن یا نوشیدن  مانندبلع 
  گیرد. طور مستقیم به وسیله اسکوپ در مطب پزشک مورد بررسی قرار می
به  های جراحی جزئی درمان کرد. توان در برخی از بیماران از طریق روش را میخشونت صدا 
توانند به منظور بهبود کیفیت صدا زیر تارهای صوتی پرکننده  عنوان مثال، جراحان با تجربه می
رهای صوتی و دائمی می تواند عملکرد تا )ایمپلنتکاشت (همچنین در برخی موارد،  نند.تزریق ک
 .گفتار را بهبود بخشد
تشخیص داده  )بلع به طور معمول در مطالعه بلع شناسایی (برای مثال، یک باریوممشکلات بلع 
یماران کمک ببه بهبود بلع از طریق تمرینات و آموزش خود . گفتار درمانی ممکن است شوند می
 تواند خطربلع ناکارآمد را کاهش دهد. در برخی موارد، اصلاح رژیم غذایی میکند. 
 درد و یا نوروپاتی
دهد.  نیست اگر چه در اقلیتی از بیماران رخ می یمشکل شایع ،نوروفیبروماتوز نوع دودرد در 
یک  نوروپاتیاط است. معمولا با عمل جراحی و یا نوروپاتی در ارتب کند بروز می درد هنگامی که
داروهای متعددی برای درمان نوروپاتی  ت،ا آسیب به اعصاب در بدن همراه اسبیماری است که ب
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ی بیماراننباشند.  ) موثرموارد تایید شده است. این داروها ممکن است به طور کامل (در برخی از
 مراجعه کنند. ص درد به یک متخصبرای یک ارزیابی جامع باید دچارند به درد قابل توجهی  که
  د؟آی چی پیش می از آن بعد :تشخیصپس از 
 نیاز دارید؟ یچه پزشکانبه 
 در موردارد. اول، واضح است که هر پزشکی این بستگی به نوع تومور و سن بیمار د 
برخی از ممکن است به آگاهی ندارد.  آنیا چگونگی درمان مناسب نوروفیبروماتوز نوع دو 
 استان خود دسترسی داشته باشید. یا متخصصان در شهر و
به  نیاز داشته باشیدآشنا با نوروفیبروماتوز ممکن است  متخصصاناما برای دسترسی به سایر 
 ، رجوع نمایید.بزرگ یشهرهانوروفیبروماتوز در  ویژهمراکز 
ابتدای تشخیص برای بیمارانی که در حال از دست دادن  به عنوان مثال، سمعک ممکن است در
وایی خود هستند موثر باشد. پیدا کردن یک متخصص شنوایی سنجی و سمعک احتمالا می شن
باشد،  تواند در منطقه و محله خود بیمار انجام شود. اما در مقابل شما اگر به مداخله جراحی نیاز
 خواهید بود. نوروفیبروماتوز  یک تیم تخصصی پزشکان  شما نیازمند
برای برقراری باید  میهستند  ناشنوا یا ت. بیمارانی که کم شنوامهم اس پزشک نیزارتباط خوب با 
 از  نوروفیبروماتوزهای  درمانگاهبرخی باشند.  تماسدر بیمارستان یی شنواارتباطات با دفتر 
 کند.  حال را فراهم می شرحارائه خدمات  کهکنند  استفاده می "ترجمه همزمان خدمات ارتباطی"
 نوروفیبروماتوزهایی مرتبط با  ودکان متخصصینی وجود دارد، کلینیکهمانطور که برای جمعیت ک
از یک تمایل دارید که تحت مراقبت بیش وجود دارد. شما به احتمال زیاد نیز بیمارستان کودکان 
باشید کلینیک چه در  به عنوان هماهنگ کننده عمل کند. و امیدوارید یکی از آنان باشیدپزشک 
 د.هستیو یا مراقبت از کودکان خود  ناخودته تیم خود برای یا نه، شما هماهنگ کنند
 
  ،نوروفیبروماتوز نوع دو  بیمار است که ممکن است در مراقبت از این یک لیست از متخصصانی




 (متخصص سرطان)انکولوژیست 
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 جراح مغز و اعصاب
 متخصص اعصاب
 شکچشم پز









 به خودتان آموزش بدهید (خودآموزی)
های آنهاست که با یک وضعیت پزشکی  کنفرانس پزشکی برای بیماران و خانواده، سمپوزیوم
 اند. تشخیص داده شده
هایی در نزدیکی خودتان به  م سالانه در کشور وجود دارد. برای پیدا کردن نمونهچندین سمپوزیو
مراجعه  moc.fnnari.www(در مورد ایران به وب سایت  مراجعه کنید gro.krowtenfnسایت،  وب
آماده باشید. اگر در مراحل  دونوروفیبروماتوز نوع مختلف  علائم. برای دیدار با افرادی با شود)
اولیه تشخیص هستید و هیچ علائم ظاهری ندارید، ممکن است برایتان خسته کننده باشد. لطفا به یاد 
یادگیری در مورد  در حال کنند و زندگی می نوروفیبروماتوز نوع دوداشته باشید که همه این افراد با 
تواند یک منبع باور نکردنی از  میماتوز نوع دو نوروفیبروهستند. جامعه  نوروفیبروماتوز نوع دو
 حمایت و الهام باشد.
 های آنلاین شبکه وب سایت و
، تا ه شمار آوردتوان آن را یک منبع باور نکردنی از اطلاعات ب شگفتی اینترنت این است که می
 زمانی که آن اطلاعات مشروع است.
استفاده کنید. در پایان نوروفیبروماتوز معه های موجود در جا های فیلتر شده و لینک از وب سایت
 ارائه خواهد شد. نوروفیبروماتوز نوع دو این کتابچه، منابع اضافی
 طبیعی بیماری ها تاریخچهمطالعات  داروها و
باره  متصل باشید، از مطالعات آینده در نوروفیبروماتوزمراکز اگر شما حتی از راه دور به یکی از 
تا با به دست  داردتلاش  بیماری ها طبیعی چهها مطلع خواهید شد. مطالعه تاریخ داروها و ارزیابی آن
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، به به امید مطالعات بیشتر برای درمان موثر تشخیص خاص یاآوردن بینش در مورد یک بیماری 
برای اطلاع از هرگونه مطالعات فعلی پیرامون  یادگیری در مورد آن از ابتدا تا آینده بپردازد.
 مراجعه و در مرورگر vog.slairtlacinilc.www به سایت نوروفیبروماتوز نوع دو
 را جستجو کنید. "نوروفیبروماتوز نوع دو"
 نوروفیبروماتوز شبکه  شرکت و حضور در
های محلی و یا داوطلب برای  گروه سرگروهد یتوان . شما میما بستگی داردمیزان این مداخله به ش
 به شما باور نکردنی پشتیبانی و اطلاعات میزاندارد. شبکه  مختلفی وجود. نیازهای باشیدیک واقعه 
 .ی همیشگی استدوستان یافتن تشخیص مادام العمر و یک فرصت عالی برای . این یکدهد ارائه می
 اهدای بافت
تواند به شما کمک  می نوروفیبروماتوز نوع دودای یک نمونه تومور به نظر یک گزینه است. شبکه اه
تان در تماس باشید. میزان باور نکردنی از تحقیقات  کند که با آزمایشگاه تحقیقاتی مناسب در منطقه
راه عالی برای توان با اهدای نمونه به آزمایشگاه به دست آورد. این یک  و اطلاعات با ارزش را می
 است.نوروفیبروماتوز نوع دو کمک به پیدا کردن راه حل پازل 
و یادگیری پیرامون آن در منطقه خود، لطفا به  نوروفیبروماتوزهای مربوط  برای حضور در فعالیت
انتهای این کتابچه  شماره در  وآدرس  .مراجعه و یا با ما تماس بگیریدنوروفیبروماتوز  وب سایت
 .ستشده ا درج
 جذب سرمایه
های دارویی و دولت  نادر است، تحقیقات توسط شرکت یاختلال ،نوروفیبروماتوز نوع دو از آنجا که
تحقیقات آزمایشگاهی پایه و بالینی برای های مالی  کمک هبنابراین نیاز فراوانی ب. گیرد انجام نمی
. بگیریددر نظر  وز نوع دونوروفیبروماتبرای تحقیقات  ی راشما بخواهید پول. شاید وجود دارد
انجام که ممکن است هر چیزی  هیچ کاری از شما ساخته نیست،کنید  زمانی که احساس می ستدر
قادر  از آنچه که شما، خانواده شما و جامعه شما و داشته باشد به همراه دهید، یک نتیجه با ارزش می
 .خواهید شدشگفت زده به انجامش هستید 
 دفاع
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های  برنامهاز طریق  (امریکا) توسط کنگره نوروفیبروماتوز نوع دوتحقیقات دجه بو، 6991از سال 
 )HINبهداشت ( از وزارت دفاع و از طریق موسسه ملی تحقیقات پزشکیکنگره کارگردانی شده 
داده شده تشخیص های  بیماریرقابت با دیگر به  نوروفیبروماتوز . هر سال جامعهتامین شده است
برای  این امر. ستاموجود  برای تحقیقات پزشکیکه پول  مجموعهخشی از یک برای بپردازد  می
در این میان  نما سهم حمایت از که به مهم است،هایشان  و خانواده، بیماران نوروفیبروماتوزسازمان 
ترین راه این  . سادهرا انجام دهیدتوانید این کار  می از طریق آن کههست های بسیاری  . راهبپردازیم
های  شبکه هایی از  قسمتبخواهید. را آنها  حمایتو بفرستید  که سناتورها و نمایندگان خود را است
را در زمان مناسبی از سال و زمانی که بودجه در حال تعیین شدن است این حمایت محلی و ملی 
 . د کردنفراهم خواه
ملاقات حلی در شهرهای خود م انبا کارمند شان و خانواده نوروفیبروماتوز نوع دوبرخی از بیماران 
دیدار با نمایندگان خود به صورت چهره به چهره و  کرده سفر پایتخت به گروهی دیگرو  کرده
 .کنند می
 سازماندهیکارهایی مفید برای راه
ها و  تشخیص مادام العمر است و نگه داشتن تمام آزمایشات، گزارشنوروفیبروماتوز نوع دو، 
یار دشوار است. برخی از پزشکان برای هماهنگی و مقایسه معاینات تخصصی پزشکی آن بس
 دهند. همان دستگاه قبل را ترجیح میا ب IRMتصویربرداری ، تر آسان
ها و گزارش  ، ام آر آی و رادیولوژی ، گزارش عملیهای پزشک از همه گزارشلوح فشرده نسخه یا 
مهم  انند تمام گزارشات دیگرپاتولوژی را از پزشک خود دریافت کنید. در واقع هر گزارش، م
 است. 
 ،آمد استکه برای شما کار و یک سیستم صفحات جداکننده تهیه کنیدبا ای  حلقهسه  یک زونکن
چقدر ارزشمند و کمک  ،کار از آغازاطلاعات  دهیسازمان اینتوانید تصور کنید که  . نمیکنید انتخاب
 خواهد شد. کننده
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 چرخه والدین/ بیمار
 .کنند یماری، آنها برای پیدا کردن اطلاعات و یافتن امید تلاش میپس از کشف ب 
 کنند آنها در نهایت سازمان های مناسب برای همکاری را پیدا می 
 .کنند در نتیجه منابع مناسب را پیدا می 
 کنند. آنها شروع به اجرای روش های صحیح می 
 .آنها در حال حاضر کارشناسانی محلی هستند 
 .کنند چرخه کار میآنها برای تغییر  
پزشک هر گزارش  و اجازه دهیدبا خود به همراه داشته باشید پزشک  ویزیت زونکن را در هر
که هر دارید خود  دستانپزشکی در جامع اطلاعات ، به این ترتیب شما کندکپی مورد نیازخود را 
 تر می شود، این های بهداشتی دیجیتال مراقبت همچنان که. داشته باشدنیاز ممکن است به آنکسی 
به همراه داشته باشید که بتوانید  دفترچهدر هر ملاقات با پزشک یک  .با زمان تغییر خواهد کرد نیز
توانید این روند  چرا که این تنها شمایید که می گوید یادداشت کنید. کلمات کلیدی که پزشکتان می
از آنان دارید یادداشت کنید تا  را طی کنید. قبل از مراجعه به پزشکان متخصص هر گونه سوالی که
 اید. بتوانید اطمینان حاصل کنید که همه چیز را به خوبی پوشش داده
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پیش رو دارید که به  را ،نوروفیبروماتوز نوع دوداستان از زندگی شخصی افراد مبتلا به پنج  ادامهدر 
 دهند. معنای واقعی دارند به زندگی خود ادامه می
 
 
 های آنان است که در حال حاضر خانواده تمامی انسان هایی فوق العاده و یر کلی ازین فقط یک تصوا
 ها هستید. شما بخشی از جامعه آن
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 استیو ریزن
 
است. او و  دوتلا به نوروفیبروماتوز نوع بو م ساله است. او دو فرزند نوجوان دارد 06استیو ریزن 
 نوروفیبروماتوزمواجهه او با  زندگی می کنند. در مناطق روستایی یک شهر کوچکهمسرش دیانا در 
برای وزوز گوش، سرگیجه و از  بینی و گوش و حلقبا متخصص  بعد از مشورت  7991در سال 
در عصب شنوایی  سانتیمتریدو   پس از آن یک تومورشد.  شروعدست دادن شنوایی گوش راست 
شش سال برداشته شد، سالگی با جراحی  54در سن  7991در سال این تومور  .او پیدا شدراست 
سالگی زمانی که توموری در عصب شنوایی دوم (شوانوم دهلیزی) در تنها گوش  15در آن  پس از
تشخیص داده شد. تلاش برای کاشت حلزون  نوروفیبروماتوزبیماری ، شنوای باقیمانده او کشف شد
 .بیناییتعادل و  عدم تمشکلاهمراه با شد  شنوانا کاملااو  و خوردعمل جراحی شکست  هنگام در
برخوردار سلامت کلی خوبی  ازبرای چهار دهه  نوروفیبروماتوز نوع دو،تا قبل از تجربه  از آنجا که او
. به طور ناگهانی شدو رو  است کاملا زیر نوروفیبروماتوزاش با فهمیدن اینکه مبتلا به ، زندگی بود
ا قرار گرفت بدون هیچ گونه مهارت و یا مکانیزم برای برقراری تحت فشار دنیایی خالی از صد
او را مجبور به فروش کسب و کار خود و سازماندهی مجدد  یحرکت ارتباط. این امر در کنار مشکلات
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ایمان قوی و حمایت های شگفت انگیز خانواده دوست داشتنی و  بابه لطف خدا، ش کرد. اولویت های
 .برای او خوب است بار دیگر دوستان، زندگی
، در مطالعه کمک کند پیدا کردن یک درمان برای آنچه می تواند به تحقیقات هر انجامی  نگیزهااو با 
و در  کرد ثبت نام 9002در موسسه ملی بهداشت در ماه آوریل  نوروفیبروماتوز طبیعیتاریخچه 
 یحمایتشبکه پشتیبانی، و در جمع آوری اعانه،  نوروفیبروماتوزاز طریق سازمان محلی حال حاضر 
اختصاص نوروفیبروماتوز است که تنها به مسائل  TCA2FNای به نام  ، مشغول خدمت در کمیتهخود
این انجمن ایجاد شده به زندگی همراه با  از طریق تاسیس هایی که شبکه و دوستیاست.  داده شده
آینده در تشویق دیگران  هب اود امی بخشیده است.جدیدی دف ، معنا و  مفهوم و هاونوروفیبروماتوز 
 ادامه دادن و دست نکشیدن از تلاش مشهود است.به 
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 مانسلی 
 
نوع که با نوروفیبروماتوز سال داشت هفت کند و تنها  در حومه بوفالو، نیویورک زندگی می مانسلی 
صورت و از  وسیعفلج  ستون فقرات و مغز،های مختلف  او جراحی پساز آن . تشخیص داده شد دو،
بسیار  یاز چشم انداز "لی"ها   اینشنوایی را تحمل کرده است. با وجود تمام جزئی دست دادن 
همان . خانواده او در کند می که او را ملاقاتاست و الهام بخش هر کسی نگرد  می زندگی بهمثبت 
 نوروفیبوروماتوز نوع دورمان و د شناخت های راه حل ای به یافتن گونه بهته  تندتصمیم گرفت ابتدا
 آنان یو خانواده ها مارانیب یبرا ییراهنما
 
های مختلف برای اهدای پول به  . اولین تصمیم آنها شرکت در جمع آوری اعانهکمک کنند
و ات تحقیقمنجر به امیدوارم ، بود نوروفیبوروماتوز نوع دوبرای شناخت ر حال تلاش د دانشمندان
 .شود بیشتر نتایج
) در HIN(توسط موسسه ملی بهداشتکه  نوع دونوروفیبوروماتوز طبیعی  چهدر مطالعه تاریخ "لی"
در  کند. به آنجا مراجعه می جایی که او دو بار در سالکرد؛  ثبت نامآغاز شده  ،9002سال 
با و همچنین با کارشناسان  بیماریهای مختلف اثرات  در تمام جنبهبیماران  نوروفیبوروماتوز نوع دو
  در ارتباطند. های زندگی  از تمام جنبهکنند  زندگی می نوروفیبروماتوزدیگر کسانی که با 
واقعی  یهای ملاقات کرده و دوستی ای را فوق العاده افراد نوروفیبروماتوز، به دنیای در سفرما  
همچنین اش  لی و خانواده .یمکرد نمیملاقات ها را  آنهرگز نبود این بیماری که اگر  ایم برقرار کرده
ی در سطح فدرال برای همه کسانی که ممکن است از تحقیقات های مال برای کمک به ادامه کمک
 .کنند تلاش می ،مند شوند و اثرات آن بر بدن بهره نوروفیبروماتوز
مدرسه، یادگیری و زندگی است. او  عاشقکه  ستا یهوش و کنجکاو بانوی جوان با همچنانلی 
و هر چیزی خارج از منزل  بسکتبال اومورد علاقه خود ورزش ، اما ی لذت می بردهمه نوع ورزش
 مانند قایقرانی، ماهیگیری و اسکی است.
  که اما او اجازه نمی دهداست  تاثیراتی داشته است و این بر زندگی اشنوروفیبروماتوز با  یلی کودک
، برای کمک به شاو مصمم است، همراه با خانواده و دوستان نوروفیبروماتوز تعیین کند او کیست.
 "لی" باره . برای اطلاعات بیشتر درکمک کند نوروفیبروماتوزناسب برای کشف درمان های م
 مراجعه کنید. moc.htnamhael.www سایت به وب می توانید 
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 الی دی دایر 
م که بود ساله 01. من دادکه زندگی من را برای همیشه تغییر  ی بودروز 7002ژوئن پانزدهم 
با شانس توموری در حال رشد . در گوش سمت راست من مبتلا هستم وزنوروفیبرومات به گفته شد
 وجود داشت . ام نجات شنواییکمی برای 
 ؟بیفتد برای منتواند  میکردم، چگونه این اتفاق  میفکر با خودم من
از دست دادم. خود را و متاسفانه شنوایی قرار گرفتم عمل جراحی تحت برای اولین بار  8002سال 
. در همین شدانجام در پشت چشم من  یعمل جراحی دیگری برای برداشتن تومور 9002در سال 
) ثبت HINدر موسسه ملی بهداشت (نوروفیبوروماتوز تاریخ طبیعی ساله  پنجمطالعه ، در یک ینح
انجام  و در کردم  پرواز می واشنگتنبه به مدت یک هفته . هر شش ماه از شیکاگو منام کرد
. به زودی شنوایی در کردم ت میشرکهای دیگر و ملاقات با پزشک  تستو  )IRMرادیوگرافی (
گوش چپ  برداشتن تومورشدم.  سمعکاستفاده از به  ناچارو  کرد گوش چپ من شروع به کاهش
، در موسسه ملی بهداشت در یک مطالعه به 1102، در اواسط سال بودآمیز  بسیار مخاطرهبرای من 
در  "الی گیتور"هر سال، تیم ما  .بودم نفر 41 فرد بین ترین وانجکردم که  ثبت نامماه  81طول 
 منظور بهروی  پیادهیک  د.کن شرکت می "ناپرویل"در نوروفیبوروماتوز بزرگ سالانهپیاده روی 
 . نوروفیبوروماتوز جمع آوری پول برای تحقیقاتبه  کمک
 آغاز کرده است.  "افینگهام" شدر زادگاهرا  نوروفیبوروماتوز های پیاده روی مادر دوست من نیز
جامعه  اعضای ؛ الف)استرا به دو جامعه کاملا جدید معرفی کرده م، دونوروفیبوروماتوز نوع  ابتلا به
هایی  سوی انسانچشم من به  ب). به ناشنوا بودن خود افتخار کنمو الهام بخش من بودند ناشنوایان 
ها  از ملاقات آنو مهربان هستند و من  گر حمایتکه واقعا  باز شدروماتوز نوروفیبشگفت انگیز با 
 .خیلی خوشحالم
. ی اورلاندوها سفر به تمام پارکمحقق شد.  "یک آرزو کن"نظیر  بی توسط بنیاد نیز  آرزوی من 
 ای که برای همیشه به یاد خواهم داشت. یک هفتهسفری 
بدون اند این است که  شده شخیص دادهت روماتوز نوع دونوروفیببا تمام کسانی که توصیه من به 
دوست دارید انجام دهید و  باشید، هر آنچه، خوشحال فتدممکن است اتفاق بی توجه به آنچه
 هستم.  دانم که . من میتان را بکنید زندگی
 آنان یو خانواده ها مارانیب یبرا ییراهنما
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تبلیغاتی در شیکاگو  بازاریابی وشرکت یک  مندکار، متأهل و دارای سه فرزندساله،  53، "مت"
در  "مت" .تشخیص داده شدروماتوز نوع دو نوروفیبدر طول سال دوم در دانشگاه ایندیانا با  واست. ا
که  زندگی کرده است تعادلعدم با ناشنوایی، فلج صورت، مشکلات بینایی و سال گذشته،  51طول 
و شش عمل  مغزجراحی یک عمل جراحی ستون فقرات، دو  همچن .بوده است حاصل از این بیماری
 .داشته است چشم جراحی
روماتوز نوع دو وروفیبنبا تواند،  نمی به جای آنچهانجام دهد تواند  آنچه می با تمرکز بربیشتر  ،مت
و جمع آوری کمک نوروفیبروماتوز های  به سمت شرکت در پیاده روی را وو این امر ا آید،  کنار می
 دهد.  سوق می ی (ملی)از طریق مناسبت هانوروفیبروماتوز مالی برای 
سابقات مسافت سه گانه م اخیرا نیز از جمله ماراتن برای اولین بار ومسابقات دو از  او در تعدادی 
 شرکت کرده است. مرد آهنین
مدرسه واحد کسب و کار را از  خود )ABMکارشناسی مدیریت اداری ( مدرک 0102 در سال ،مت
ناشی به دلیل مشکلات فیزیکی کرد  یمفکر دوم چیزی بود که او  این دستاورد کرده است.دریافت 
 او خواهد بود. از دسترس  دوربرای همیشه ، روماتوز نوع دواز نوروفیب
سازی و کار جمع آوری کمک مالی برای کسانی که با برای آگاهی  نوروفیبروماتوزشبکه  از ،مت
 . استکار دارند ، سپاسگزار  و سرروماتوز نوروفیب
کاشت سبب شد او در باره  ن،پزشکاملاقات با و  روماتوزنوروفیبلی سازمان شبکه محبا  اوهمکاری 
 د،ها باشسخنرانی فهمیدن به  خوانی قادر با کمک لبآگاهی کسب نماید، ) IBA( شنوایی ساقه مغز
به  روماتوزنوروفیبژن و انتقال  آوریام به فرزنداقدپیش از تشخیص ژنتیکی در مورد اطلاعاتی 
 .کسب کند فرزند
 نوروفیبروماتوز نوع دو
 42
 
قادر  "مت"و رویدادهای دیگر،  ،ها و شرکت در پیاده روی روماتوزنوروفیبجامعه امه حضور در ادبا 
 خود است که در کنترل او هستند. یهای خاصی از سلامت جنبهبه حفظ 
 
 استفان زپدا
 . داده شددو نوروفیبروماتوز نوع ، تشخیص استفان زپدابرای ، سالگی سهدر 
، آزمایش شنوایی سنجی و )IRMبرای رادیوگرافی (شماری  بی های ویزیتبرای  بارهااستفان 
های متعدد شامل  جراحیتجربه علاوه بر این، استفان تا به حال  .به بیمارستان رفته استتزریق دارو 
عصبی  یاحیا رفع فشار تومور نزدیک ساقه مغز، به صورت ات جراحی مغز برای برداشت تومورها
 ته است.را داش برای کمک به فلج صورت
ترین  شنیدن سادهتوانایی  نوروفیبروماتوزشماری در بیمارستان،  های بی علاوه بر صرف ساعت
با او  گرفته است. استفان از نیز را برند صداهایی که بسیاری از مردم برای دریافت کمک به کار می
برای مداوم  چالش. انزوای اجتماعی یک مواجه است برقراری ارتباط به صورت روزانه مشکل بزرگ
گذارد به استفان رو به وخامت  اعضای بدن باعث شده است که هماهنگی نوروفیبروماتوز. اوست
هایی از فلج که باعث  نشانهتارهای صوتی او اکنون در . افتد به زمین می مکرر به طور ای که او گونه
 خورد. سختی تنفس و گرفتگی صدا شده است به چشم می
 .ایم بودهخوش شانس  شویم که چقدرما متوجه  تا شده است ثباع همچنیناین اختلال 
همچنین، پزشکان، پرستاران و  های بزرگ را بشناسیم. افراد و سازمان ایم تا بسیاری از ما آمده 
 .اختصاص داده اندبرای کمک به افرادی مانند استفان سایر کارکنان بیمارستان که زندگی خود را 
ای خستگی ناپذیر برای جذب سرمایه به نفع  که به گونه روفیبروماتوزنو هایی مانند شبکه سازمان
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باعث شد استفان بهترین روز زندگی  "زو کنیک آر". بنیاد دهند افرادی مانند استفان کار ادامه می
 خود را با دیدن قهرمان بچگی خود آقای دیوید اورتیز تجربه کند.
تحصیلات که و برای مرحله بعدی زندگی خود استفان در حال ورود به سال آخر دبیرستان است 
شوخ،  بامزه، ،وخنده رجوانی . با توجه به تمام موانع زندگی استفان، او شود آماده می دانشگاهی است
 مانده است. و شجاع باقی برونگرا 
گذراندن ، گشت و گذار در وب در آی پد خود و گاه به گاه برد لذت میهای ویدئویی  بازی از او
 .های اوست از سرگرمی یک دوستشب با 
زندگی روز  را در همان و هر روز را سخت نگیریمزندگی  کهداده است  همه ما یاد بهاین بیماری  
باقی  اندیش . به عنوان یک خانواده، ما مثبتتحسین کنیمو چیزهای ساده را در زندگی  کنیم
استفان را قادر و وجود خواهد آمد ه بموثر  یدرمان، امید خواهیم داشت زمانی  علاج یا خواهیم ماند
 نمود.و سالم خواهد  یک زندگی طولانیبه 
 فرهنگ اصطلاحات
 )amonnawhcs ralubitsev dellac won( amorueN citsuocA
 ای  جمجمه تومورهایی خوش خیم  روی عصب هشتآکوستیک نوروما(یا شوانومای وستیبولار): 
   )IBA( tnalpmI metsniarB yrotiduA
می و  کاشته شود تومور شنواییجراحی برای برداشتن در حین عمل است که (ایمپلنتی)  یستگاهد
 توانند قسمتی از حس شنوایی را  به مغز انتقال دهند.
 yrtemoiduA
اقداماتی است که محاسبه می کند بلندی  صدا برای یک بیمار باید تا چه ادیومتری یا شنوایی سنجی: 
تا چه میزان قادر به درک فرد  کهرا بشنود، همچنین اندازه گیری می کند حد باشد که بتواند آن 
 .استزبان گفتاری 
  tnanimoD lamosotuA
از پدر و یک بیماری ژنتیکی  چگونگی انتقالاصطلاح مورد استفاده برای توصیف اتوزومال غالب: 
به فرزند  والدینیکی از ژن بیماری از  درصد 05با احتمال در اتوزومال غالب  مادر به کودک است.
 منتقل  و سبب بیماری او می شود.




ممکن است به قسمت های اطراف خود در  است وبا رشد مستمر یک نوع تومور کانسر(سرطان): 
 بدن گسترش یابد.
 tcarataC
کدورت عدسی چشم است. آب مروارید پیری مواردی است که در سنین بالا رخ می دهد  کاتاراکت: 
لا توسط اشعه ماوراء بنفش (نور خورشید) ایجاد می شود. آب مروارید نوجوانان در اوایل و معمو
 رخ می دهد. نوروفیبروماتوز نوع  دو زندگی و اغلب در زمینه
 suniS suonrevaC
را  بسیاری از اعصاب جمجمه وبوده خون  منبعاز قاعده جمجمه است که شی خبکاورنوس سینوس: 
 .در خود جای داده است
 emosomorhC
جفت کروموزوم غیر جنسی به  22شامل ژن است. انسان دارای  وتار ژنتیکی یک ساخکروموزوم: 
نوروفیبروماتوز نوع از هر والد است. ژن (وای)  Yو (ایکس)  Xعلاوه یک جفت کروموزوم جنسی 
 واقع شده است. 22روی کروموزوم دو 
 )IC( tnalpmI raelhcoC
ت افزار است که در گوش داخلی کار گذاشته می شود. این ایمپلنت ها نوعی سخکوکلار ایمپلنت: 
 می تواند احساس شنوایی را به گوش داخلی منتقل کنند.
 yhpargomoT detsissA retupmoC
سی تی اسکن شکلی از اشعه ایکس سه بعدی است که می تواند از مغز و سایر اعضای بدن 
 تصاویری ایجاد کند. 
 efinK rebyC
دیگر انواع  تابش شامل   می شود. گفتهی با مارک تجاری است که به نوع خاصی از اشعه اصطلاح
 (شتاب دهنده خطی)، و تابش پروتون است. CANILگاما نایف، 
 evreN lainarC hthgiE
دارای دو شاخه از جمله عصب شنوایی و عصب دهلیزی است. وظیفه عصب  :عصب هشت جمجمه ای
 (پیام ها) عصب دهلیزی انتقال سیگنال های صدا از محیط به مغز است و انتقال(شنوایی) آکوستیک 
 تعادل از محیط به مغز را بر عهده دارد.
 )GME( margoymortcelE
 آنان یو خانواده ها مارانیب یبرا ییراهنما
 
 طبیعی است یا نه. آنهاعملکرد برای تعیین اینکه آیا  از عضلات و اعصاب سنجشالکترومیوگرام: 
 amomydnepE
بیعی در رشته نخاعی بوجود می طانی) که از سلول های طتومورهایی خوش خیم (غیر سراپندیما: 
، اغلب در محل اتصال مغز و نخاع یا رشته نخاعی رخ می نوروفیبروماتوز نوع دو.. در بیماران آین
 دهد. 
 )evren lanimegirt( evreN lainarC htfiF
 انتقال احساسات از چهره به مغزعصب پنجم جمجمه ای یا عصب تری ژمینال: 
 efinK ammaG
دیگر انواع  تابش  می شود. گفتهاری است که به نوع خاصی از اشعه اصطلاحی با مارک تجگاما نایف: 
  (شتاب دهنده خطی)، و تابش پروتون است.  CANILشامل سایبرنایف، 
 eneG
در کروموزوم است که انتقال اطلاعات در مورد صفات خاص (به عنوان  ANDیک بخش از ژن: 
 مو) را بر عهده دارد. مثال برای رنگ
 gnigamI ecnanoseR citengaM
(بدون  مغناطیسبعدی توسط  سهیک نوع تصویربرداری است که در آن تصاویر آم.آر.آی:  IRM
 این تصاویر معمولا کیفیت بالایی دارند و برای مشاهده مغز یا نخاع مفید است. می شود. پرتو) تولید
 amoignineM
 .استخیم (غیر سرطانی) در پوشش مغز یا نخاع تومورهای خوش مننژیوما: 
 yhtaporueN
 درمعمولا . دنیک بیماری عصبی است که در آن سلول های عصبی در بدن  مختل می شونوروپاتی: 
 .است درد یا بیماران به صورت بی حسی، سوزن سوزن شدن
 yparehT noitaidaR
به تابش متمرکز است به امید درمان  به عنوان یک روش پزشکی که دراشعه درمانی/رادیوتراپی: 
تومورهای یک بخش خاص از بدن. پرتوها را می توان در یک روز (رادیوسرجری) و یا بیش از چند 
 اندازه گیری می شود.  syarGبا واحد گری روز (پرتو درمانی) ارائه کرد. دوز تابش 
 amonnawhcS
 ست.تومور خوش خیم (غیر سرطانی) در پوشش عصب اشوآنوما: 
 )evren laicaf( evreN lainarC htneveS
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اطلاعات را از مغز به عضلات صورت انتقال می دهد. عصب هفتم جمجمه ای یا عصب صورتی: 
 اختلال در عصب هفتم منجر به ضعف عضلات صورت می شود. 
 )evren rotomoluco( evreN lainarC drihT
مغز به عضلات چشم انتقال می دهد.  اطلاعات را ازعصب سوم جمجه ای (عصب حرکتی چشم): 
 ضعف حرکات چشم می شود. اختلال در عصب سوم جمجمه منجر به دوبینی و
 sutinniT
در گوش، هنگامی که هیچ ) صدای زنگ صدایی ماننداغلب ( صدا شنیدنتنیتوس (وزوز گوش): 
 وجود ندارد.صدایی واقعی در محیط 
 romuT
تومورها می توانند خوش خیم (غیر سرطانی) یا بدخیم رشدی غیر طبیعی در بدن است. تومور: 
 (سرطانی) باشند.
 )amoruen citsuoca dellac ylsuoiverp( amonnawhcS ralubitseV
تومورهای خوش خیم عصب شوانومای وستیبولار (قبلا به اسم نورمای آکوستیک معروف بود): 
 تعادل تاثیر می گذارند.هشتم جمجمه (عصب دهلیزی حلزونی)، هستند که بر شنوایی و 
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